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بیماری »سی‌اف«؛ پررنج و پرهزینه
روایتی از مشکلات این مبتلایان در مشهد که داروهایشان کمیاب و گران است

ش
زار
ــ
ــ
گ

۴شنبه
 1۴۰۲ اســفند   1۶
۲۵ شعبان  1۴۴۵
شـــــماره ۴1۷3

 »وصال شیرین« برای ازدواج ارزان

مهر| مدیرکل دفتر برنامه ریزی و توسعه اجتماعی جوانان وزارت ورزش وجوانان 
ــام »وصـــــال شــیــریــن« بــــرای ارزان کــــــــردن ازدواج خــبــر داد.  ــا نـ از طـــرحـــی بـ
ح »وصال شیرین«  حجت الاسلام والمسلمین مهدی متقی فر ادامه داد: طر
تا پایان سال راه اندازی می شود و تا هفته ازدواج رونمایی خواهد شد. او ادامه 
داد: مهم ترین محوری که ما پیگیر آن هستیم، تأثیر ازدواج جــوانــان است 
که خوشبختانه در این دو سال اتفاقات خوبی را با پیگیری ها در پرداخت وام 
ازدواج نسبت به سال های پیش رقم زده ایم که در نتیجه آن، مبلغ وام ازدواج 
در سال۱۴۰۱ و ۱۴۰۲ افزایش پیدا کرده است و سال۱۴۰۳ هم مبلغ وام افزایش پیدا 

می کند.

تشدید بازرسی های بهداشتی در نوروز

ح تشدید  ایسنا| معاون مرکز سلامت محیط و کــار وزارت بهداشت از آغــاز طــر

کن عمومی، رستوران ها، قنادی ها و... از دیــروز  نظارت های بهداشتی بر اما
۱۵اسفند خبر داد و گفت: این بازرسی ها تا 25فروردین و پس از عید فطر ادامه 
دارد. محسن فرهادی گفت: گروه های سیار بهداشت محیط در روزهــای ماه 
کز تهیه و توزیع غــذا، رستوران ها،  مبارک رمضان و عید نــوروز بر فعالیت مرا
هتل ها، مجتمع های بین راهی و... نظارت خواهند کرد و با تخلفات بحرانی 
کید کرد: نظارت ها به مدت دوازده  احتمالی نیز برخورد آنی خواهد شد. او تأ
ساعت از ۸صبح تا ۸شب در روزهای تعطیل و غیرتعطیل انجام می شود. از ۸شب 
به بعد نیز باتوجه به وضعیت منطقه ای و بعد از مراسم افطار تا قبل از سحر بنا 
کز بهداشت و دانشگاه های علوم پزشکی کشور، نظارت ها می تواند  به تشخیص مرا

ادامه داشته باشد.

نوسازی ناوگان هوایی برای نوروز

تسنیم| وزیر راه وشهرسازی اظهار کرد: هواپیماهای جدیدی وارد کشور شده است 

که این موضوع می تواند کمک بزرگی به جابه جایی مسافران بکند. همچنین، 
هواپیماهایی که به اورهال نیاز داشتند، تعمیر شده اند و ناوگان هوایی برای نوروز 
کید کرد: دستور داده ایم همه ناوگان در  نوسازی شده است. مهرداد بذرپاش تأ

نوروز به صورت کامل در اختیار بخش مسافری باشد.

تعهدی برای استخدام پرسنل کودکستان ها نداریم

ایسنا| رئیس سازمان تعلیم و تربیت کــودک با بیان اینکه در راســتــای تسهیل 

اجرای ماده۲۲ قانون جوانی جمعیت و حمایت از خانواده، راه اندازی خدمات 
کودکستانی در سازمان ها و ادارات محقق می شود، گفت: سازمان هیچ تعهد 
استخدامی به کادر کودکستان ها ازجمله مؤسس و مربی ندارد و بیمه مربیان 
براساس فرمول شهریه با درنظرگرفتن قوانین وزارت کار لحاظ می شود. مجتبی 
همتی فر درباره استقرار اتاق مادر و کودک یا مهدهای استاندارد در ادارات و صدور 
مجوز آن گفت: باتوجه به اینکه عنوان مهدکودک و پیش دبستانی به کودکستان 
تغییر کرده است، در راستای تسهیل اجراسازی ماده۲۲ قانون جوانی جمعیت 
و حمایت از خانواده و پیرو دستور رئیس جمهور مبنی بر راه انــدازی خدمات 
کودکستانی در سازمان ها و ادارات در آبان ماه امسال، همه ادارات برای تأسیس 
و فعال سازی خدمات کودکستانی در دستگاه ها، وزارتخانه ها و نهادهای عمومی 
دولتی و غیردولتی باید از سازمان ملی تعلیم و تربیت کودک مجوز دریافت کنند.

 
روی خط 

جامعه

 نگرانی از دسترسی آسان و ارزان به ترامادول

| رئیس کانون کشوری پزشکان درمانگر اعتیاد گفت: ۲۴درصــد جوانان  ایرنا
اولین تجربه اعتیادشان مصرف ترامادول است و دسترسی آسان و ارزان به آن 
نگران کننده است. علی غلامی با غیرکارشناسی دانستن توزیع داروهای مخدر 
در برخی داروخانه ها، اظهار کرد: طبق کنوانسیون جهانی۱۹۶۱ که ایران نیز جزو 
آن است، تعهد شده که داروهای تحت کنترل باید در محلی که پزشک، پرستار 
و تجهیزات احیا موجود است، استفاده شود که قطعا داروخانه هیچ شباهتی 
کز درمان  با آن نــدارد. به گفته او، سالانه ۳هزار میلیارد تومان هزینه خرید مرا
اعتیاد از معاونت های غذا و دارو است و باید نظارت کافی در این زمینه انجام 
شــود. رئیس کانون کشوری پزشکان درمانگر ادامــه داد: اعتیاد مافیای دارو 
و موادمخدر برای رقم ۳هزار میلیارد تومان به صورت سالانه از توزیع داروی 
متادون در داروخانه ها دندان تیز کرده است. این درحالی است که درآمد حاصل 
از فروش داروهای تحت کنترل در بودجه سالانه دولت ردیف بودجه ای دارد 
و سازمان های نظارتی باید پاسخگو باشند. غلامی با اشاره به عرضه داروهای 
مخدر توسط داروخانه که خطراتی مانند اعتیاد داروخانه ای را به همراه خواهد 
داشت، بیان کرد: متادون در داروخانه ها به راحتی عرضه می شود و دسترسی 

آسان و ارزان به آن اولین عامل اعتیاد جوانان به این داروست.

 
خبرسازان

 11 زن

فارس| در انتخابات مجلس شورای اسلامی، یازده منتخب زن به مجلس دوازدهم 

راه یافتند. از این یازده منتخب، پنچ نفر سابقه نمایندگی دارند.
سارا فلاحی نماینده فعلی ایلام، ایوان، چرداول، مهران، ملکشاهی، سیروان، هلیلان 
وچوار، فاطمه محمدبیگی نماینده قزوین، آبیک و البرز، فاطمه مقصودی نماینده 
فعلی بروجرد، الهام آزاد نماینده نایین، خور و بیابانک و زهرا سعیدی نماینده سابق 
مبارکه دارای سابقه نمایندگی هستند، اما شش نفر دیگر سابقه نمایندگی ندارند.

لیه  ، عا مــیــه و ر ی منتخب ا نگیر ، شهین جها نه للهی منتخب میا ا یم عبد مر
زمانی‌کیاسری منتخب ساری، فاطمه جراره منتخب بندرعباس، قشم، ابوموسی، 
حاجی‌آباد و خمیر، بهشید برخوردار منتخب زرتشتیان و زهرا خدادی منتخب 
ملکان و لیلان شش منتخبی هستند که برای اولین‌بار وارد مجلس شورای اسلامی 

می‌شوند.

87 درصد
مهر| معاون رفاه و امور اقتصادی وزیر تعاون، کار و رفاه اجتماعی با بیان اینکه 
ح  کنون استقبال از طر ح فجرانه 60میلیون نفر هستند، گفت: تا مشمولان طر
فجرانه به ۸۷درصد رسیده و تا چند روز دیگر که موعد واریز شارژ جدید است، این 
عدد به ۹۲درصد خواهد رسید.علیرضا عسگریان ادامه داد: تعداد فروشگاه‌های 
ح ۲۲۰هزار فروشگاه است و فعلا برنامه‌ای برای افزایش آن نداریم.  متصل به این طر
ج کردیم  ح خار ح تخلف‌هایی کردند که آن‌ها را از طر ۱۳هزار فروشگاه در این طر

ح بازگشتند. و آرام‌آرام با رفع تخلف‌ها حدود ۶هزار فروشگاه از این تعداد به طر
ح فجرانه که به‌واسطه آن ۲۲۰هزار تومان اعتبار  وی گفت: برای ادامه‌دادن طر
تشویقی یارانه در حساب مردم شارژ می‌شود، باید تا فروردین‌ماه تصمیم‌گیری 

کنیم.

 
عدد
 خبر

معصومه فرمانی‌کیا

  بـا هـر کدامشـان که هم‌کلام می‌شـویم، انـگار وزن همـه دنیـا را روی شانه‌هایشـان گذاشـته‌اند و با شروع هـر صبح و هر چشـم‌بازکردنی 
گزارش 

روز
دوبـاره مجبورنـد آن را بـه دوش بکشـند و صبـوری کننـد. یکی‌شـان می‌گویـد: »خبر بیماری فرزنـدم را که دادنـد، نمی‌دانسـتم چه نوع 

بیماری اسـت. روی حسـاب صحبـت دکترهـا کـه می‌گفتنـد درمـان قطعـی نـدارد، هـول شـدم و گردن‌بنـد نداشـته‌ام را نـذر حـرم آقـا 

کـردم.« تک‌تـک پـدر و مادرهـا بـا همین اسـتیصال حـرف می‌زنند. مـادری ملتمسـانه می‌گویـد: »دعـا کنید خدا جـان من را بگیـرد، اما 

جـان بچـه‌ام را نـه.« بعـد کـه سر صحبـت بـاز می‌شـود، از بیماری خـاص فرزنـدش می‌گوید که بـه »سـی‌اف« مبتلاسـت. نامش به گوشمان نخورده اسـت، 

امـا بغض‌هـا و اشـک‌ها کـه بـه میـان می‌آیند و حرف‌هـا را ناتمـام می‌گذارنـد، تصمیـم می‌گیریم صـدای آن‌هایی باشـیم که هر روزشـان با درد گـره خورده، 

آن‌هـم در آسـتانه سـال نـو کـه مهرورزی‌ها بیشرت و پر‌رنگ‌تر اسـت. آقایـان مسـئول لطفا ایـن حرف‌ها را جـدی بگیریـد و از کنـار گفته‌هـای خانواده‌هایی 

کـه از مـرگ تدریجـی یـک زندگـی حـرف می‌زننـد، آسـان نگذریـد. همه شما هم کـه ایـن گـزارش را می‌خوانید، اگـر دسـتتان می‌رسـد و می‌توانیـد کاری 

انجام دهید، بسم‌ا... .

یک اختلال ژنتیکی
همه چیز به یک اختلال ژنتیکی برمی گردد 
و این درحالی است که بیشتر افراد از مبتلا بودن 
خودشان اطلاع ندارند. هنوز درمان قطعی 
برای این بیماری وجود ندارد. فیبروز کیستیک 
)سی اف( یکی از جدی ترین اختلالات ژنتیکی 
اســــت. ایـــن نــقــص ژنــتــیــکــی ســبــب اخــتــال 
در عملکرد نوع کانال کلریدی تنظیم شونده 
می شود که به موجب آن اختلال در عملکرد این 
کانال باعث چسبندگی ترشحات ریه، پانکراس، 
کبد، روده، غدد بزاقی و سیستم تناسلی این 
بیماران می شود. ضعف در هضم غذا، تعرق 
زیاد، عفونت های ریوی مزمن، مدفوع چرب، 

وزن گیری نامناسب، عرق نمکی و سرفه های 
 مکرر و خلطی هم از علائم این بیماری است.  �
ــاران ســـی اف  ــمـ ــیـ گــفــتــه مـــی شـــود تـــعـــداد بـ
ــا 350نفر است  در خــراســان رضــوی بین 300 ت
که این بیماران برای درمان به مشهد مراجعه 
مــی کــنــنــد؛ بــیــمــارانــی کــه جــذب کوچک ترین 
میکروبی هم به قیمت ازدست دادن جانشان 
تمام می شود و باید رونــد درمانشان منظم 
و پیوسته بــاشــد. در ایـــن مــیــان یــک پرسش 
ح است که چرا برای پیشگیری  همیشه مطر
این بیماری، نظام پزشکی غربالگری سی اف 
ــارداری اجــبــاری  ــ ــای دوران ب ــش ه ــای را در آزم

نمی کند تــا از تــولــد نـــوزادان مبتلا جلوگیری 
شود؟  �

داروهای گران

ــپــســول کــروئــن  واژه هــــــای نــبــولایــزر و ک
و شیرخشک های مکمل بــرای مــادری 
که باید دو فرزند سی افی را پرستاری کند، 
آشناست. حاصل پیوند زهرا فنایی با پسر 
دایی اش کودکانی مبتلا به این بیماری 
هستند با رنج ها و مشکلات مشابه با دیگر 

 مبتلایان.  �
خانم فنایی تعریف می کند: پسرم متولد 
ســــال1389 اســــت و از هـــمـــان مـــاه اول 
به دلیل اینکه وزن نمی گرفت، پزشک 
معالجش به این بیماری مشکوک شده 
بود و با انجام آزمایش ها مطمئن شد. 
آن زمان تعداد بیماران در استان کمتر 
بود و با پسر من 99نفر می شدند. دخترم 
هم که بعد به دنیا آمــد، همین بیماری 
را دارد. مشکل اصلی مــا تهیه کپسول 
کــروئــن اســت کــه وارداتــی است. به گفته 
کـــودک بیشتر می شود  او، هــرچــه ســن 
و موادغذایی بیشتری مصرف می کند، 
باید میزان مصرف این کپسول هم بیشتر 
شود. مثلا میزان مصرف پسر من چهار 
بسته صدتایی در ماه است. برای تهیه 
یک بسته آزاد این داروی حیاتی ما باید 
یک میلیون و550هزار تومان هزینه کنیم. 
به این ها میزان مصرف داروی دخترم را هم 
اضافه کنید؛ دست کم چهارپنج میلیون 
تــومــان باید به خرید کــرئــون اختصاص 
ــن، آزمــایــش هــای  ــ ــاوه بـــر ای ــ دهـــیـــم. ع
مختلفی هم باید انجام شود، درحالی که 

 همسر من یک کارگر معمولی است.  
خــانــم فــنــایــی مـــی گـــویـــد: مـــن افــــرادی 
را می شناسم که به دلیل تهیه این دارو 
مهاجرت کرده اند؛ متعجبم زمانی که پای 
مــرگ و زنــدگــی برخی ها در مــیــان است، 

 متولیان چرا کاری انجام نمی دهند.  �
ــگــری هــم اشـــاره  فــنــایــی بــه مــوضــوع دی
می کند: مراقبت های درمانی این بیماران 
به دلیل ضعف بسیار زیاد سیستم ایمنی 
بدنشان و قدرت جذب سریع میکروب ها 
باید زیاد باشد. حتی دو بیمار سی اف 
در یک اتاق نمی توانند کنار هم بستری 
شوند. به همین دلیل به یک مرکز درمانی 
مخصوص نیاز دارند که درخواست آن 
ح کرده ایم و امیدواریم این اتفاق  را مطر

به زودی بیفتد.  �

هزینه های زیاد درمان

ســعــیــده طــالــبــی، مــدیــرعــامــل انجمن 
ــاره این  ــ ســـی اف خــراســان رضـــوی ، درب
ــه از اخــتــال ژنتیکی نشئت  بــیــمــاری ک
می گیرد، می گوید: اختلال در این ژن باعث 
اختلال در کانالی به نام کانال کلر می شود 
که در سطح سلول های راه های هوایی 
قرار دارد. وظیفه کانال کلر انتقال و ترشح 
کلر و ســدیــم )نــمــک( بــه داخــل راه هــای 
هــوایــی اســـت. بــه دنــبــال تــرشــح نمک، 
آب نیز به ترشحات اضــافــه و ترشحات 
ریـــه رقــیــق مــی شــود و خـــروج ترشحات 
رقیق شده از راه هــای هوایی به سادگی 
انجام می شود، اما در بیماران سی اف 
کلر، ترشحات  به علت اختلال در کانال 
غــلــیــظ و تــخــلــیــه آن بـــه شـــدت مختل 
می شود. به گفته او، شیوع این بیماری 
پرهزینه در ایران زیاد است و مهم ترین 
ــیــر مــی شــود، ریــه  عــضــوی کــــه در آن درگ
است، اما برحسب جهش هایی که دارد، 
قسمت های دیگر بــدن مثل دستگاه 
گـــوارش را هـــم مبتلا مــی کــنــد. یــک گــروه 
پزشکی شامل فوق تخصص ریه اطفال، 
گـــوارش، متخصص تغذیه و فیزیوتراپ 
و روان شناس باید این بیماران را ویزیت 
کنند. طالبی ادامــه می دهد: در استان 
ــا 350 بــیــمــار مبتلا  ــ ــان بــیــن 300 ت ــراس خ
به سی اف وجــود دارنــد. انجمن خیریه 
بیماران سی اف از سال1393 شروع به کار 
کـــــــرده اســـــــت. او هـــزیـــنـــه هـــای زیــــاد 
آزمــایــش هــای مستمر )هــر ســه یا شش 
ماه( و ویزیت مستمر پزشک را از مشکلات 
خانواده های دارای بیمار مبتلا به سی اف 
برمی شمارد و می افزاید: علاوه بر این ها 
ــحــاظ تــغــذیــه نــیــز مــوادغــذایــی  بــایــد از ل
مقوی استفاده کنند و نیازمند حمایت 

و مساعدت بیشتری هستند.

کمیابی »کرئون«
این روزها کمبود داروی کرئون بلای جان آن هایی شده است که فرزندشان 
با یک بیماری نادر دست وپنجه نرم می کند. داروهایی که گاه وبیگاه نمونه 
وارداتی آن کمیاب می شود و این یعنی زیادشدن عوارض و مشکلات 
ناشی از این بیماری. کمیاب شدن کرئون برای بیماران سی اف برابر 
است با پررنگ شدن مشکلات بیماران و به خطرافتادن سلامتی دستگاه 

تنفسی و گوارشی و حتی بیم ازدست دادن جانشان.  �

سهمیه بندی داروی حیاتی
ــه مــحــمــود رمــضــانــی  ــالـ ــاری پــســر ده سـ ــم ــی ب
و دغدغه های مربوط به آن روال زندگی شان 
را متفاوت کرده است. خودش این طور روایت 
می کند: در چهارسالگی متوجه بیماری پسرم 
شدیم. تا قبل از آن تشخیص پزشک این بود 
که مادرش شیردادن را بلد نیست و به همین 
ــیــل، کـــودک وزن نــمــی گــیــرد. سخت ترین  دل
لحظه های دنیا بــرای هر پــدر و مـــادری این 
ــش چشمش  ــی اســــت کـــه جـــگـــرگـــوشـــه اش پ
لحظه به لحظه ذوب شــود و او نتواند کاری 
برایش انجام دهــد. دقیقا حالتی که برای ما 
در سال های اول تولد پسرم پیش آمده بود 
و مــانــده بــودیــم چــه کــاری بـــرای خــوب شــدن 
حــالــش انــجــام دهــیــم. تا اینکه از بــیــن آن هــا 
کــودک بیماری  بــالاخــره یکی از متخصصان 
فرزندم را تشخیص داد. با یک جست وجوی 
ــاده در ایــنــتــرنــت مــی شــد فهمید ســی اف  سـ
که پسر من به آن مبتلاست، جزو بیماری های 
نـــادر و ژنــتــیــکــی اســـت. از هــمــان روز دنــبــال 
پــژوهــش هــای بیشتر رفــتــم و مــتــوجــه شــدم 
این بیماری جزو بیماری های خاصی است 
که البته در آزمایش های غربالگری جنین قابل 
تشخیص و پیشگیری است، اما چون هزینه 

زیـــادی دارد، غالبا انــجــام نــمــی شــود. اوایــل 
با اطلاعاتی که از این بیماری به دست آورده 
بودم، تصور می کردم طول عمر این بیماران زیاد 
نیست. به همسرم دراین باره چیزی نگفتم، اما 
مدت ها ناامید شده بودم و انگیزه زندگی کردن 
را از دست داده بودم، ولی بعد به خودم آمدم. 
حقیقتی بود که باید می پذیرفتم. پسر من حالا 
ده ســالــه اســت. معمولا مبتلایان به سی اف 
گــوارشــی مشکل دارنـــد یا تنفسی  یــا از لــحــاظ 
و درصد زیادی از آن ها، هم باید داروهای ریوی 

 مصرف کنند و هم گوارشی.  �
آقای رمضانی توضیح می دهد: بیماران مبتلا 
بــه دلــیــل ایــنــکــه نــمــی تــوانــنــد ویتامین های 
محلول در چربی را جذب کنند، باید در هر وعده 
غذایی متناسب با چربی که استفاده می کنند، 
کرئون استفاده کنند که متأسفانه  از کپسول 
هرازگاهی عرضه این دارو محدود می شود. 
و سهمیه بندی شده  ــن دار ــت ای مــدتــی اس
است، اما این طور که به ما گفتند، چون یک 
شرکت ایرانی برای ساخت آن اعلام آمادگی 
کرده، وارادت آن محدود شده است. با وجود 
این، تولیدات داخلی کیفیت آن دارو را ندارند 
و مسئولان کشور باید این موضوع را مدنظر 

 قرار دهند.  �
ــد: شــمــا قـــضـــاوت کــنــیــد  ــ ــی ده ــ او ادامــــــه م
سهمیه بندی دارویی که حکم زندگی را برای 
بیمار دارد، چــقــدر مــی تــوانــد نگران کننده 
باشد. بیشتر خانواده ها مجبورند داروهایی 
را که به صورت قاچاق از کشورهای ترکیه و عراق 

 وارد می ‎شود، تهیه کنند.  �
به گفته آقای رمضانی، بیماران به مدت یک 
تا دو ساعت در روز باید زیر دستگاه نبولایزر 
)دستگاهی است که با واردکردن دارو به صورت 
غبار یا مه به داخل ریه بیمار به معالجه بیماران 
تنفسی کمک می کند( باشند و پس از آن هم 
فــیــزیــوتــراپــی انــجــام دهــنــد. معمولا والــدیــن 
در منزل خودشان این کار را انجام می دهند. 
برای فیزیوتراپی جلیقه ای به نام وست باید 

 استفاده شود که هزینه زیادی دارد.  �
ــوان کــســی کـــه ســـال هـــاســـت رنــج  ــنـ ــه عـ او بـ
ایـــن بــیــمــاری را بـــر دوش مــی کــشــد، توصیه 
ــرار اســـت صــرف  ــه قـ مــی کــنــد هــزیــنــه هــایــی کـ
ــای ژنتیکی  ــایــش ه ج آزم ــان شـــود، خـــر درمــ
قــبــل از ازدواج شـــود و مــی گــویــد: غربالگری 
 ایــن بیماری از دیـــد وزارت بهداشت عقیم 

مانده است.  �
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